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Neben klinisch‐funktionalen Parametern gewinnen patientenberichtete Outcomes, wie 
die gesundheitsbezogene Lebensqualität, für die Beurteilung und Gestaltung von 
Therapien weiter an Relevanz. In der rehabilitativen Schlaganfallbehandlung 
und -forschung begründet sich diese Fokussierung einmal mehr vor dem Hintergrund 
von zum Teil irreversiblen motorischen und kognitiven Einschränkungen. Während in 
Akutklinik und Rehabilitationseinrichtung eine fortlaufende Beobachtung des 
Progresses realisierbar und vielfach beschrieben ist, findet sich über den weiteren 
Verlauf nach Entlassung sowie dort wirkende Einflussfaktoren wenig oder 
Widersprüchliches in der Literatur. Darüber hinaus werden nicht‐auskunftsfähige 
Patient*innen von der Erhebung patientenzentrierter Outcomes vielfach 
ausgeschlossen. 
Analyseleitend waren die Fragen, wie sich die Lebensqualität älterer Patient*innen mit 
Schlaganfall nach der Entlassung aus der neurologischen Rehabilitation entwickelt 
und welche Einflussfaktoren für die Prognose besondere Bedeutung zeigen. Die 
Perspektive nicht‐auskunftsfähiger Patient*innen wurde in Form von Proxy‐Interviews 
systematisch einbezogen. Vorliegende Mantelschrift fokussiert auf die 
Charakterisierung nicht-auskunftsfähiger Patient*innen und den Impact von 
Stellvertreterinterviews. 
Die Erhebung wurde in Form einer prospektiven Kohortenstudie realisiert. Auf eine 
initiale Face-to‐face‐Befragung in einer Brandenburger Rehabilitationsklinik folgten 
telefonische Follow‐ups nach 3, 6 und 12 Monaten. Mit dem EUROHIS‐QOL‐8 wurde 
ein validiertes Instrument zur Erfassung der Lebensqualität eingesetzt. Die 
Datenanalyse erfolgte deskriptiv sowie unter Anwendung Linearer Gemischter 
Modelle. 
Im Durchschnitt berichteten die 411 eingeschlossenen Patient*innen (mittleres Alter 
75 Jahre (SD 5,8 Jahre), Frauenanteil 47,9 %), davon 89 Stellvertreter*innen, eine 
Verringerung der Lebensqualität im ersten Jahr nach Entlassung. Selbst teilnehmende 
Patient*innen wiesen eine höhere Lebensqualität, begünstigende soziale Faktoren 
und bessere klinische Scores als nicht‐auskunftsfähige Patienten*innen auf. Als 
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zentrale Prädiktoren für eine geringere Lebensqualität zeigten sich ein erhöhter 
Schmerzstatus, ein positives Depressionsscreening, eine starke funktionale und 
kognitive Betroffenheit sowie soziale Netzwerke von geringerer Größe (< 10 
Personen).  
Die zum Ende der Rehabilitation berichtete Lebensqualität konnte in den folgenden 12 
Monaten mehrheitlich weder verfestigt noch ausgebaut werden. Im Interesse der 
Patient*innen, aber auch aus gesundheitsökonomischer Perspektive erscheint die 
Etablierung eines Monitorings oder Re‐Assessments relevanter Parameter angezeigt, 
um bestehende Therapien zeitnah anpassen zu können. Die Berücksichtigung von 
Stellvertreter*innen im Falle nicht‐auskunftsfähiger Patienten ist methodisch und 
ethisch essentiell, um das Risiko einer systematischen Überschätzung der 




In addition to clinical-functional parameters, patient-reported outcomes, such as 
health-related quality of life, are becoming increasingly relevant for the assessment 
and design of therapies. In rehabilitative stroke treatment and research, this focus is 
justified against the background of frequently irreversible motoric and cognitive 
limitations. Continuous monitoring of progress is feasible in acute care and 
rehabilitation facilities and has been described before. Little and contradictory 
information is found in the literature about the further course after discharge and the 
factors influencing it. Patients who are not able to provide information themselves are 
often excluded from the survey of patient-centred outcomes. 
The analysis was guided by the questions of how quality of life of elderly stroke patients 
develops after discharge from neurological rehabilitation and which factors are of 
particular importance for progress. Patients who were unable to provide information 
were systematically included by proxy interviews. The present thesis focuses on the 
characterisation of patients who are not able to provide information and the impact of 
proxy interviews. 
The survey was realized as a prospective cohort study. An initial face-to-face survey 
in a rehabilitation clinic located in Brandenburg was followed by telephone follow-up 
interviews after 3, 6 and 12 months. For assessment of quality of life the validated 
instrument EUROHIS-QOL-8 was used. Data analysis was carried out descriptively 
and by using linear mixed models. 
On average, the four-hundred-eleven patients (mean age 75 years (SD 5.8 years), 
proportion of women 47.9 %), 89 of them were proxies, reported a reduction in quality 
of life within the first year after discharge from neurological rehabilitation. Self-reporting 
patients stated higher quality of life, favourable social characteristics and clinical 
scores than patients who were unable to provide information. Central predictors of a 
lower quality of life were an increased pain status, positive depression screening, a 




Quality of life scores reported at rehabilitation discharge are often not lasting. From a 
patients, but also a health economic perspective the establishment of a monitoring or 
re-assessment of relevant parameters appears to be advisable in order to be able to 
adapt or supplement existing therapies adequately and timely. Performing proxy 
interviews in the case of patients who are unable to provide information is 
methodologically and ethically essential in order to reduce the risk of systematic 
overestimation of quality of life and clinical scores and to record patient preferences. 
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3 Dissertationsschrift 
3.1 Einleitung  
Mit Beschluss der Generalversammlung des Weltärztebundes im Jahr 2017 wurde die 
ursprünglich 1948 verabschiedete Deklaration von Genf erneut revidiert (Birnbacher, 
2018). Für die vorliegende Arbeit sind zwei Ergänzungen zentral, deren verstärkte 
Wahrnehmung sich in der Medizin über die zurückliegenden 50 Jahre nachzeichnen lässt 
(Kovács, 2016). Dies ist zum einen die Erweiterung des obersten Anliegens der Medizin: 
Neben den Begriff der Gesundheit tritt zusätzlich der des Wohlergehens der 
Patient*innen. Ebenfalls neu aufgenommen wurde die Achtung der Autonomie der 
Patient*innen (Birnbacher, 2018). 
Dem Verständnis des Begriffs Gesundheit der Weltgesundheitsorganisation folgend, 
erscheint die Ergänzung verzichtbar. Bereits in ihrer Verfassung von 1946 beschreibt sie 
Gesundheit als Konstrukt physischen, mentalen und sozialen Wohlbefindens. 
Abwesenheit von Krankheit und Gebrechlichkeit seien hingegen nicht hinreichend um 
von Gesundheit zu sprechen (World Health Organisation, 1946). Der später eingeführte 
Begriff der Lebensqualität denkt dies weiter und beschreibt eine subjektive Beurteilung 
der eigenen Situation bei Gegenüberstellung von kulturellen und sozialen 
Wertesystemen mit eigenen Zielen, Erwartungen, Standards und Ängsten (World Health 
Organisation, 1997). Die als Teil oder Synonym zum Begriff des Wohlergehens und der 
Zufriedenheit verstandene Lebensqualität nimmt in Klinik und Forschung heute 
zunehmend eine Schlüsselfunktion ein (Koller, 2009; Bullinger, 2014; Kovács, 2016). 
Naturwissenschaftliche und technische Entwicklungen dominierten den medizinischen 
Fortschritt über Jahrhunderte. Maßgebliche Treiber waren der bio-wissenschaftliche 
Fortschritt und in neuerer Zeit zusätzlich eine umfassende Datafizierung (Dabrock, 2016). 
Mit ihnen wurde Objektivität assoziiert, welche eine Kalkulierbarkeit der Natur versprach 
und die Möglichkeit, den kranken menschlichen Organismus wieder in den Zustand 
normaler Funktionsfähigkeit zu versetzen (Dabrock, 2016). Die Berücksichtigung 
subjektiver Einstellungen von Patient*innen galt zum Teil als anachronistisch, die Erfolge 
einer Intervention ließen sich allein anhand biomedizinischer Parameter beurteilen 
(Kovács, 2016). Diesen Ansätzen klassischer Reparaturmedizin des biomedizinischen 
Modells wurde seit den 1970er Jahren verstärkt widersprochen (Dabrock, 2016; Richter, 
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2016). Hauptgegenargumente waren zum einen die Komplexität der Krankheitsätiologie, 
die neben dem körperlichen Funktionsstatus multiple Faktoren, auch die soziale und 
natürliche Umwelt, umfasst. Patientenseitige Bestrebungen durch das Einbringen eigener 
Erfahrungen mit Gesundheit und Krankheit mehr Kontrolle über die eigene Erkrankung 
zu erlangen wurden stärker. Auch ökonomische Zwänge innerhalb des 
Gesundheitssystems förderten eine kritische Auseinandersetzung mit der Biomedizin, da 
die Wirksamkeit rein naturwissenschaftlicher Ansätze überschätzt wurde (Richter, 2016). 
Mit dem Bedeutungszuwachs naturwissenschaftlich-technischer Kategorien zur 
Messung medizinischen Erfolgs wurde zugleich die Unentbehrlichkeit sichtbar, 
individuelle Lebenskonzepte und den Umgang mit dem Krankheitserleben einzubeziehen 
(Kovács, 2016). Auch schien die Dominanz der naturwissenschaftlichen Medizin nur 
teilweise zu tragen und konnte nur in enger Wechselwirkung mit den sozialen 
Veränderungen ihre Wirkungen entfalten. So sind große Anteile an den Zugewinnen an 
Lebenserwartung beispielsweise auf Bildungserfolge, Verbesserung der 
Lebensverhältnisse und Ernährung zurückzuführen (Dabrock, 2016). Neben der 
Dominanz von Wissenschaft und Technik sind auch Veränderungen auf Adressatenseite 
zu beobachten. Chronische Erkrankungen oder palliative medizinische Begleitung 
erfordern einen reflektierten Umgang mit den technischen Möglichkeiten und eine 
Abwägung, ob und in welchem Umfang und bis wann ihr Einsatz gerechtfertigt ist. Das 
Einbringen eigener Wertvorstellungen mündigerer Patient*innen in Form des Begriffs der 
Lebensqualität erschien hier unabdingbar. Dieser konnte sich mutmaßlich in Form eines 
terminus technicus erfolgreich neben den „harten“ Parametern der 
naturwissenschaftlichen Medizin platzieren (Kovács, 2016). Hinter dem Anspruch der 
Quantifizierbarkeit steht der Wunsch nach Transparenz und Vergleichbarkeit eines 
Kriteriums, welches Entscheidungsrelevanz im klinischen Alltag haben soll. Dem wurde 
die Forschung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualität zunehmend gerecht 
(Schöffski, 2012).  
Auch in der Sozialgesetzgebung findet das Konstrukt der Lebensqualität heute 
Anwendung (Kovács, 2016). Nicht als alleiniges Leitmotiv, sondern vielmehr und mit der 
Tradition des naturwissenschaftlich-technischen Medizinverständnisses vereinbar, als 
eine empirische Zielgröße neben weiteren. In der Medizin fungiert die Verbesserung der 
Lebensqualität als Teilziel, neben der Verbesserung des Gesundheitszustandes, einer 
Verkürzung der Krankheitsdauer, einer Verlängerung der Lebensdauer und einer 
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Verringerung der Nebenwirkungen. Regelhaft, beispielsweise bei der Zulassung von 
Arzneimitteln, werden darüber hinaus wirtschaftliche Bewertungen vorgenommen und 
auch die Angemessenheit und Zumutbarkeit einer Kostenübernahme durch die 
Versichertengemeinschaft berücksichtigt (vgl. § 35b Abs. 1 SGB V) (Koller, 2009; 
Kovács, 2016). 
Abschließend bleibt die Frage, ob der Versuch, Lebensqualität empirisch zu konstruieren, 
der ihr zugrundliegenden subjektiven Vielfalt tatsächlich gerecht werden kann. 
Mancherseits wird ihr explizit eine doppelte Subjektivität zugesprochen (Birnbacher, 
2018). Zum einen begründet durch ihr Verständnis als psychische Größe, die sich nicht 
zwangsläufig kongruent zu objektiven gesundheitlichen Kenngrößen verhält, und zum 
anderen durch ihre Abhängigkeit vom individuellen Maßstab, mit dem Menschen ihren 
Gesundheitszustand und eventuelle Krankheitsfolgen beurteilen (Birnbacher, 2018). Von 
besonderem Gewicht erscheint die Berücksichtigung dieser subjektiven 
Bewertungsperspektiven, wenn eine vollständige Wiederherstellung des Lebens vor der 
Erkrankung aufgrund ihrer Schwere nicht garantiert werden kann, wie möglicherweise 
nach einem Schlaganfall. 
Neben der Lebensqualität soll in dieser Schrift einleitend ein zweites relevantes 
Charakteristikum beleuchtet werden - das der Autonomie (Wiesing, 2018). Autonomie in 
der Beziehung von Ärzteschaft und Patient*innen beschreibt die Selbstbestimmung der 
Patient*innen und deren aktive Teilhabe an der Behandlung. Der prosperierenden 
Diversität hinsichtlich diagnostischer und therapeutischer Möglichkeiten auf 
medizinischer Seite sowie geschärften Präferenzen auf Patientenseite, soll damit 
Rechnung getragen und der traditionelle Paternalismus überwunden werden 
(Breitsameter, 2010, 2011). Die Erhebung und Berücksichtigung patientenberichteter 
Outcomes in der Therapiegestaltung, wie jenes der gesundheitsbezogenen 
Lebensqualität, ist als Ausdruck einer höheren Autonomie zu werten. Im Falle nicht-
auskunftsfähiger Patient*innen gerät dieses Prinzip jedoch an seine Grenzen. Das 
Erfordernis der Fremdbewertung konfligiert mit Errungenschaften der Selbstauskunft. 
Auch dann, wenn Beurteilungen nicht durch ärztliches oder therapeutisches Personal, 
sondern durch Vertraute respektive gesetzliche Vertreter getroffen werden (Damm, 
2015). Patientenberichtete Outcomes werden in Klinik und Forschung bereits vielfach 
berücksichtigt. Bei genauerer Betrachtung wird jedoch die Exklusion von 
Dissertationsschrift - Forschungsstand 
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Patientengruppen erkennbar, stoßen Machbarkeit und Praktikabilität in der 
wissenschaftlichen Praxis aufeinander. Dies gilt beispielsweise für Patient*innen mit 
motorischen und kognitiven Einschränkungen, deren aktive Teilhabe aufgrund 
geminderter Auskunftsfähigkeit in Frage steht. Stellvertreterassessments (Schindel, 
2019) oder Beobachtungsassessments (Junge, 2020) zur Erfassung des mutmaßlichen 
Willens und Empfindens nicht auskunftsfähiger Patient*innen erhöhen den Forschungs- 
und Behandlungsaufwand, erscheinen aber ethisch unabdingbar (Hotter, 2017). 
3.2 Forschungsstand 
Gesundheitsbezogene Lebensqualität 
Patientenberichtete Outcomes wie die gesundheitsbezogene Lebensqualität finden in der 
medizinischen Forschung und Klinik aufgrund des eingangs skizzierten 
Wissenszugewinns für die Beurteilung von Gesundheitszuständen und 
Therapiegestaltung vermehrt Anwendung. Wurden Ende der 1980er Jahre zunächst 
generische und krankheitsübergreifende Instrumente konzipiert, folgte eine Phase der 
Entwicklung und Validierung krankheitsspezifischer Instrumente, welcher sich wiederum 
eine verschiedene Messkonzepte integrierende Phase anschloss (Radoschewski, 2000; 
Brähler, 2007; Bullinger, 2014). Letztere ist vor allem durch eine Ökonomisierung 
diagnostischer Verfahren gekennzeichnet, erkennbar unter anderem an der Entwicklung 
von Kurzinstrumenten, Single-Item-Indikatoren oder Computer-adaptivem Testen 
(Brähler, 2007; Cella, 2007). Für den klinischen Alltag nutzbare Kurzinstrumente 
ergänzen bio-medizinische klinische Parameter und stellen damit eine relevante 
Kenngröße für die Beurteilung der individuellen Gesundheit und Qualität der Versorgung, 
aber auch für deren Weiterentwicklung dar (Fliege, 2005; Peters, 2014). 
Gegenwärtige Konzepte zur Erfassung patientenberichteter gesundheitsbezogener 
Lebensqualität umfassen neben der subjektiv zu beurteilenden allgemeinen 
Lebensqualität eine Vielzahl von Subdimensionen. Die Konstrukte implizieren in der 
Regel die funktionale, physische Dimension von Gesundheit darunter beispielsweise 
Schmerzen, Schlafqualität, das Vorhandensein von ausreichend Kraft für Aktivitäten 
(Energie), Mobilität, aber auch die psychische Dimension von Gesundheit, darunter 
beispielsweise positive wie negative Gefühle sowie das Selbstwertgefühl. Weiter 
erfassen die Konstrukte soziale Beziehungen in Form von persönlichen Beziehungen, 
Dissertationsschrift - Forschungsstand 
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sozialer Unterstützung und sexueller Aktivität. Ebenfalls Teil des Gesamtkonstrukts ist 
häufig die Umwelt der Befragten, darunter werden Wohnumfeld, finanzielle Ressourcen, 
aber auch Zugang zur Gesundheitsversorgung oder Teilhabemöglichkeiten an 
Freizeitaktivitäten subsumiert (World Health Organisation, 1998). Abhängig vom 
Einsatzkontext existieren neben umfänglichen Langversionen wie dem SF-36 oder WHO-
QOL-100 auch für den Klinikeinsatz geeignete Kurzinstrumente, wie der SF-12 oder 
EUROHIS-QOL-8 (World Health Organisation, 1998; Jenkinson, 2001). Im Bereich der 
Schlaganfallforschung gelangen diese Instrumente ebenfalls zum Einsatz (Koton, 2009; 
Schiavolin, 2014). Aufgrund der hohen Prävalenz, Schwere kognitiver und motorischer 
Beeinträchtigungen sowie der Dauer des Behandlungsbedarfs ist der Schlaganfall heute 
und in Zukunft eine große medizinische, therapeutische und pflegerische 
Herausforderung (Langhorne, 2011; Feigin, 2017). Wegen der zum Teil schweren 
Verläufe des Schlaganfalls berichten Patient*innen nach Schlaganfall häufig auch Jahre 
nach dem Ereignis eine geringere Lebensqualität als vergleichbare 
Bevölkerungsgruppen ohne Schlaganfallereignis (Haley, 2011; Cerniauskaite, 2012). 
Veränderungen in der nach dem Schlaganfall berichteten Lebensqualität können 
Ergebnis einer manifest veränderten eigenen Lebenssituation sein oder Artefakt einer 
Neukonzipierung der eigenen Beurteilung (response shift) (Ahmed, 2005). Das Konzept 
gesundheitsbezogener Lebensqualität beinhaltet weiter (latente) Zeitstrukturen (Lutz, 
2016). Die Beurteilung der eigenen Lebensqualität kann als punktuelle Zustandsmessung 
ohne zeitliche Referenz interpretiert werden, gleichzeitig erfolgt sie in der Regel unter 
Reflexion der Zeitlichkeit der eigenen Existenz. Abhängig von Alter und Vorerkrankungen 
erleben und beurteilen Patient*innen ihre Lebensqualität sehr verschieden, was für die 
Formulierung geeigneter Therapieziele von Bedeutung ist (Lutz, 2016). 
Aus der Lebensqualitätsforschung liegen erste Erkenntnisse zu zentralen 
Einflussfaktoren der gesundheitsbezogenen Lebensqualität vor. Erklärungskraft besitzen 
soziodemografische und sozioökonomische Charakteristika der Patient*innen wie Alter, 
Bildung und Einkommen (Sprangers, 2000; Cherepanov, 2010; Haley, 2011). Auch die 
sich bei knapp einem Drittel der Patient*innen entwickelnde Post-Schlaganfall-
Depression (Perrain, n.d.) sowie weitere psychologische Faktoren (van Mierlo, 2014) 
wirken mindernd auf die berichtete Lebensqualität. Mangelnde soziale 
Unterstützungsressourcen sind ebenfalls mit verringerter Lebensqualität assoziiert. Eine 
Spezifikation von Art oder Umfang der sozialen Unterstützung bleibt in der Literatur häufig 
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aus (Sprangers, 2000; Kruithof, 2013). Daneben wurde soziale Isolation als vermittelnder 
Effekt auf die Entwicklung depressiver Symptome, welche wiederum eine geringere 
Lebensqualität begünstigen, beschrieben (Mediatoreffekt) (Chiung-Yu, 2010; Haley, 
2011). In der Literatur finden sich Hinweise für einen Zusammenhang von Schmerzen 
und Lebensqualität, wobei der berichtete Effekt in der Gruppe der Männer höher ausfiel 
(Bergés, 2007). Das Auftreten von Geschlechterunterschieden in der nach Schlaganfall 
berichteten Lebensqualität war und ist Gegenstand der empirischen Forschung. 
Wiederholt wird eine geringere Lebensqualität in der Gruppe der Frauen berichtet, erklärt 
durch höheres Alter und einen schlechteren Gesundheitsstatus zum Zeitpunkt des 
initialen Schlaganfalls und darin begründeten schwereren Schlaganfallverläufen 
(Sprangers, 2000; Gall, 2012). Vertiefende Analysen widersprechen der Vermutung 
biologischer Ätiologien zum einen und führen vielmehr soziale Gründe für die 
Unterschiede an (Gall, 2012), andere widerlegten eben diese Annahmen und weisen auf 
höhere Rehabilitationserwartungen und schlechtere Adaptionsstrategien auf Seiten der 
Frauen hin (Donnellan, 2006; Bushnell, 2014). 
Während Prädiktoren vielfach, wenn auch zum Teil widersprüchlich diskutiert werden, 
liegen in der aktuellen Forschung wenige Erkenntnisse zum Progress der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität nach Entlassung aus stationären 
Versorgungseinrichtungen vor. Die Entlassung aus der akutstationären oder stationär-
rehabilitativen Versorgung und der Eintritt in ambulante Versorgungsstrukturen bedeuten 
in der Regel eine Verschiebung der Verantwortlichkeit für die Behandlung von den 
professionellen Akteur*innen auf die Seite der Patient*innen. Akteurspluralität in der 
ambulanten Versorgung erschwert ein fortlaufendes Monitoring, wie es im Rahmen 
stationärer Versorgungsangebote möglich ist. Über die Entwicklung der Lebensqualität 
und weiterer klinischer Parameter von Patient*innen mit Schlaganfall nach Entlassung 
aus stationären Versorgungseinrichtungen ist daher wenig berichtet. Erste 
Verlaufsanalysen skizzieren zum Teil gegenläufige Beobachtungen, so wurden für die 
ersten 3 - 24 Monate nach Ereignis Verbesserungen in der Lebensqualität berichtet 
(Rachpukdee, 2013; van Mierlo, 2016), anderen Studien folgend ist für das erste Jahr 
nach dem Schlaganfall (Haley, 2011) respektive für die ersten Monate nach 
Krankenhausentlassung eine Abnahme der Lebensqualität zu beobachten (Hopman, 
2003; Haley, 2011). Aufgrund bestehender Heterogenität hinsichtlich ihrer Einschluss- 
Dissertationsschrift - Forschungsstand 
11 
und Beobachtungskriterien ist ein valider Vergleich früherer Studien jedoch nur sehr 
bedingt möglich. 
Fremdbeurteilung durch Stellvertreter*innen 
Kann die Forschung und klinische Arbeit mit patientenberichteten Outcomes bei der 
Versorgung von Patient*innen mit Schlaganfall grundsätzlich als etabliert bezeichnet 
werden, so finden sich hinsichtlich der in der Praxis einbezogenen Patient*innen 
Ungleichheiten (Hilari, 2009). Ausschlüsse von Patient*innen erfolgen aufgrund der 
klinischen Schwere des Schlaganfalls (z.B. nach Modified Rankin Scale (mRs))(Kwok, 
2011) und begründet durch die Nicht-Einwilligungsfähigkeit (Hopman, 2003). Der Anteil 
systematisch ausgeschlossener Patient*innen wird häufig nicht benannt, dieser differiert 
im Falle des Schlaganfalls beispielsweise stark mit dem Rekrutierungsort und -zeitpunkt 
(Pasedag, 2014). Die Beschreibung des gesundheitlichen Zustands nicht-
auskunftsfähiger Patient*innen bliebt regelhaft auf funktionale, klinische Parameter 
begrenzt. Eine systematische Erhebung subjektiver Parameter, wie der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität, erfolgt nicht. Formen indirekter Partizipation, 
durch Stellvertreter*innen (Proxies) im Falle nicht-auskunftsfähiger und schwer 
betroffener Patient*innen, werden selten umgesetzt und in der Forschung zum Teil 
explizit ausgeschlossen (Hopman, 2003; Kwok, 2011). Die Fremdbeurteilung durch 
Stellvertreter*innen kann eine Selbstbeurteilung zur gesundheitsbezogenen 
Lebensqualität nicht ersetzen, sondern soll vielmehr als Chance verstanden werden, 
Hinweise zur gesundheitlichen Lage, dem Wohlbefinden und Behandlungspräferenzen 
nicht-auskunftsfähiger Patient*innen in die Therapiegestaltung und Forschung 
einzubeziehen. In der klinischen und Versorgungsforschung sollen 
Stellvertreterinterviews ebenfalls als Möglichkeit verstanden werden, Ungleichheiten 
zwischen Patient*innen dadurch zu verringern, dass Informationen über 
Patientengruppen gewonnen werden können, die häufig unbeobachtet und damit in der 
Konsequenz auch unbeachtet bleiben (Hotter, 2017). 
„Proxy interviewing refers to the survey method of collecting information 
regarding the characteristics of a designated subject form someother 
than the subject. The informant is, typically, someone who knows the 
subject well, such as a family member.” (Burnam, 1985: 117) 
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Entscheidend für eine adäquate Fremdbeurteilung der Lebensqualität erscheinen neben 
der Wahl des Stellvertreters oder der Stellvertreterin, wobei Verwandte zutreffender 
urteilten als Freunde oder Medizinisches Personal (Andresen, 2001), auch deren 
Gesundheitszustand (Harper, 2000; Hung, 2007).  
Der Einsatz von Stellvertreterinterviews ist aufgrund möglicher Bias (Tamim, 2002) nicht 
unumstritten, Validität und Reliabilität sind zu diskutieren und stellen eine begründete 
Limitation von Ergebnissen dar (vgl. auch Publikation (Schindel, 2019: 7), siehe dort 
Limitationen). Grundkritik ist die Annahme der veränderten Datenqualität des Samples 
aufgrund unterschiedlicher Datenquellen, da Fremd- und Selbstwahrnehmung eines zu 
untersuchenden Attributs wohl gleichermaßen gültig, jedoch verschieden sind (Cobb, 
2018).  
Höhere Diskrepanzen beider Wertungen werden mit Verweis auf die Subjektivität der 
Konstrukte und dem begrenzten Zugang zu Informationen für die Bereiche Schmerzen, 
psychisches Wohlbefinden und Lebensqualität berichtet (Snow, 2005). Es bleibt in 
Abhängigkeit von der jeweils vorliegenden Forschungsfrage abzuwägen, welche 
methodische Limitation für die Aussagekraft und Generalisierbarkeit von Ergebnissen 
schwerer wiegt, der systematische Ausschluss hoch vulnerabler Patientengruppen 
versus möglicher Verzerrungen aufgrund einer Fremdbeurteilung.  
Ziel der dieser Mantelschrift zugrundeliegenden Dissertationspublikation (Schindel, 
2019) war es, Veränderungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualität älterer 
Schlaganfallbetroffener im ersten Jahr nach ihrer Entlassung aus der neurologischen 
Rehabilitation zu beschreiben. Mittels Subgruppenvergleichen wurden 
Entwicklungsverläufe nachgezeichnet und zentrale damit assoziierte Einflussfaktoren 
identifiziert. In Abgrenzung und Ergänzung hierzu geht vorliegende Mantelschrift der 
Frage nach, wie nicht-auskunftsfähige Patient*innen mit Schlagfall charakterisiert und 
welche lebensqualitätsbezogenen Entwicklungschancen für sie erwartet werden können. 
Weiter wird nach dem Impact durch Stellvertreter*innen berichteter Parameter für 
Forschung und klinische Praxis gefragt. Diese Aspekte konnten in der 
Dissertationspublikation nur kursorisch besprochen werden. 
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3.3 Methodik 
Zur Studie   
Datengrundlage der beigefügten Promotionspublikation ist eine am Institut für 
Medizinische Soziologie und Rehabilitationswissenschaft der Charité – 
Universitätsmedizin Berlin in Kooperation mit der Brandenburgklinik bei Bernau 
konzipierte und durchgeführte prospektive Kohortenstudie (Pasedag, 2014). Die erste 
Befragung der Teilnehmer*innen erfolgte zum Zeitpunkt der Entlassung aus der 
Rehabilitationsklinik in Form eines Face-to-Face Interviews (t0). Nach drei, sechs und 
zwölf Monaten führten geschulte studentische und wissenschaftliche 
Studienmitarbeiter*innen telefonische Follow-Up-Befragungen durch (t1-t3). Aufgrund 
der gewählten transsektoralen Perspektive ist es möglich detaillierte nachstationäre 
Versorgungsverläufe zu skizzieren. Die Daten wurden in den Jahren 2010 bis 2012 
erhoben. Geprüft und genehmigt wurde die Durchführung der Studie durch die 
Ethikkommission der Charité – Universitätsmedizin Berlin (EA1/172/09). Die 
Finanzierung des Forschungsvorhabens erfolgte durch das Bundesministerium für 
Bildung und Forschung im Rahmen der ersten Förderung des Centrums für 
Schlaganfallforschung Berlin (CSB) (01EO0801) sowie der Förderung des 
Forschungsnetzwerkes für patientenorientierte Versorgungsforschung „Navicare“ 
(01GY1601). 
Patient*innen 
Zwei Einschlusskriterien wurden definiert. Zum einen ein Mindestalter bei 
Studieneinschluss von 65 Jahren, zum anderen das Vorliegen einer Schlag-
anfallhauptdiagnose. Eingeschlossen wurden Patient*innen mit Subarachnoidal-blutung 
(gemäß „International Statistical Classification of Diseases and Related 
Health Problems“ (ICD-10): I60), Intrazerebraler Blutung (I61), Sonstigen nicht-
traumatischen intrakraniellen Blutungen (I62), Hirninfarkt (I63), nicht als Blutung oder 
Infarkt bezeichnete Schlaganfälle (I64) sowie Patient*innen mit zerebraler transitorischer 
Ischämie (G45). Für die Studienteilnahme kam die Gesamtheit der vor Ort versorgten 
Patient*innen, unabhängig von ihrer Auskunftsfähigkeit, infrage. Nach Vorscreening auf 
Eignung durch eine klinikinterne Studienassistenz wurden potentielle Teilnehmer*innen 
in der individuellen Rehabilitationsphase B/C von Psychologen und in Phase D von 
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Ärzt*innen initial angesprochen und ihre Bereitschaft zur Weiterleitung ihrer Kontaktdaten 
an das externe Studienzentrum, das Institut Medizinische Soziologie, Charité – 
Universitätsmedizin Berlin, abgeklärt. Auf Grundlage dieser schriftlichen Erklärung 
konnte das externe Studienzentrum in einem zweiten Schritt Kontakt zu den potentiellen 
Teilnehmer*innen aufnehmen, die Studie im Detail vorstellen und eine 
Einwilligungserklärung einholen (Pasedag, 2014). Im Falle schwer betroffener, selbst 
nicht-auskunftsfähiger Patient*innen wurden Stellvertreter*innen angesprochen und bei 
Teilnahmebereitschaft in die Studie eingeschlossen und befragt („Proxyinterviews“). Als 
Stellvertreter*innen kamen pflegende Angehörige, aber auch gesetzlich bestellte 
Betreuer*innen infrage. 
Assessments 
Das primäre Outcome Lebensqualität wurde mithilfe des generischen EUROHIS-QOL-8 
Bogens erhoben - ein acht Fragen umfassendes Kurzinstrument, im Rahmen der 
EUROHIS Initiative der Weltgesundheitsorganisation (WHO) im Jahr 2003 aus den 
Instrumenten WHOQOL und WHOQOL-BREF extrahiert. Es liegt mehrfach übersetzt und 
länderübergreifend validiert vor (Power, 2003; Brähler, 2007). Neben zwei allgemeinen 
Fragen zu Lebensqualität und Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit, besteht das 
Instrument aus vier Subdimensionen. Diese umfassen die physikalische und 
psychologische Gesundheit, soziale Beziehungen sowie die Zufriedenheit mit dem 
Wohnumfeld. Den Antwortkategorien liegt eine 5-stufige Likert-Skala zugrunde. Durch 
Aufsummierung der Antworten wird ein Gesamtscore zur Lebensqualität zwischen einem 
Minimum von 8 Punkten und einem Maximum von 40 Punkten ermittelt. Höhere Werte 
indizieren eine höhere Lebensqualität. Die interne Konsistenz des Instruments ist mit 
einem Cronbach’s Alpha-Wert von > 0.78 als gut zu bewerten (da Rocha, 2012; Pires, 
2018). 
Mittels Patient Health Questionnaire-2 (PHQ-2) wurde ein sehr kompaktes, zwei Items 
umfassendes, Depressionsvorscreening in den Fragebogen aufgenommen (Kroenke, 
2003). Das ursprüngliche Vollinstrument, der PHQ-9, fand bereits im Rahmen der 
Schlaganfallforschung Anwendung (de Man-van Ginkel, 2012). Der Summenscore beider 
Items kann Screeningwerte zwischen 0 und 6 annehmen. Ein positives Screening liegt 
ab einem Wert von ≥ 3 Punkten vor (Kroenke, 2003). Weiterer kardinaler Bestandteil des 
Befragungsinstruments sind Teile der Stroke Impact Scale (SIS), welche die Schwere 
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des Schlaganfalls operationalisieren. Auf Grundlage klinischer Erfahrungen erfolgte die 
Auswahl von 18 der ursprünglich 59-Fragen (verwendete Fragen 1.a-d, 7.b-e, 2.a-d, 4.a-
f) (Petersen, 2001). Im Ergebnis sind Summenwerte zwischen 18 und 90 Punkten 
möglich, wobei höhere Werte einer höheren Betroffenheit entsprechen. Für die bivariaten 
Analysen erfolgte eine Dichotomisierung der Variablen. Der Cut-off-Wert wurde am 
Median, bei 30 Punkten, gesetzt. Zur Erhebung des Funktionsstatus der Patient*innen 
wurde der 10 Items umfassende Barthelindex (BI) verwendet (Mahoney FI, 1965). 
Summenwerte zwischen 0 und 100 indizieren dabei den Grad der Pflegebedürftigkeit des 
Befragten. Je geringer der Wert, desto größer die Abhängigkeit. Patient*innen mit Werten 
<70 Punkten bedürfen großer Unterstützung im täglichen Leben, weshalb eben dort der 
Cut-off-Wert definiert wurde. Weiter wurde der Schmerzstatus der Patient*innen mittels 
Brief Pain Inventory (BPI) erfasst (Radbruch, 1999). Zur Reduktion der patientenseitigen 
Befragungslast erfolgte auf Grundlage klinischer Erfahrungen die Auswahl von fünf für 
die Untersuchungsgruppe hoch relevanter Fragen (allgemeine Aktivität, Stimmung, 
Gehvermögen, Schlaf, Lebensfreude). Der Summenscore variiert zwischen 5 und 25 
Punkten. Je höher die berichteten Werte, desto höher die Schmerzlast. Für die Analysen 
wurde ein Cut-Off-Wert in Höhe von 12 Punkten definiert (Median). 
Das Erhebungsinstrument umfasste weiterhin soziodemografische und sozio-
ökonomische Merkmale der Patient*innen (Alter, Geschlecht, Bildung, Einkommen). 
Gesundheitliche Risikofaktoren, wie Alkoholkonsum und Body-Mass-Index, aber auch 
gesundheitliche Ressourcen, wie soziale Netzwerke, wurden erfragt.  
Die Operationalisierung letzterer erfolgte über eine Kombination von Informationen zu 
Größe und Art der Beziehungen (Aktivität) im Netzwerk (Berkman, 2000). Konkret wurde 
nach der Anzahl der für sie wichtigen Personen gefragt, mit denen die Patient*innen in 
regelmäßigem Kontakt stehen. Darunter fallen Kolleg*innen, Nachbar*innen, 
Freund*innen, Bekannte oder Mitglieder des eigenen Haushalts. Die gewählte 
Vorgehensweise fokussiert damit nicht allein auf die Größe des Netzwerkes, wodurch 
auch passive Netzwerkteile berücksichtigt werden würden, sondern auf aktive, als 
Ressource emotionaler, instrumenteller, Beurteilungs- und Informationsunterstützung zur 
Verfügung stehende Strukturen (Weiss, 1974; Berkman, 2000). Mittels deskriptiver 
Statistik wird die ursprünglich metrische Variable in drei äquivalente besetzte Gruppen 
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geteilt und in ordinaler Form in den weiteren Analysen berücksichtigt (Netzwerk von <5 
Personen, 5-10 Personen, >10 Personen).  
Die Auswahl der beschriebenen Einzelinstrumente erfolgte in Abhängigkeit von ihrer 
Eignung sowohl für die Gruppe der Schlaganfallpatient*innen als auch für 
Stellvertreter*innen-Befragungen. 
Statistische Analysen 
Die statistische Auswertung der dieser Arbeit zugrundeliegenden Studiendaten erfolgte 
in drei Schritten. In einem ersten Schritt wurde die eingeschlossen Stichprobe deskriptiv 
beschrieben. Die wichtigsten Merkmale wurden getrennt für Geschlecht (weiblich, 
männlich) sowie für das Interviewformat (Selbstauskunft, Stellvertreterinterview) 
ausgewiesen. Variablen mit nominalem und ordinalem Skalenniveau wurden mittels 
absoluten und relativen Häufigkeiten beschrieben. Für normalverteilte Variablen mit 
metrischem Skalenniveau wurden Mittelwerte und Standardabweichungen berichtet. Für 
nicht-normalverteilte Variablen wurden Mediane und Interquartilabstände (25%/75%) 
berechnet. Um bereits zum ersten Beobachtungszeitpunkt (t0) bestehende 
Gruppenunterschiede zu identifizieren, führten wir Chi-Quadrat-Tests im Falle nominal 
und ordinal skalierter Variablen sowie Mittelwertvergleiche mittels Student’s t-Test im 
Falle normalverteilter metrischer Variablen durch. Nicht-normalverteilte metrische 
Variablen wurden mit dem Mann-Whitney U-Test verglichen. 
Im zweiten Schritt berechneten wir Mittelwerte und Standardabweichungen der 
Zielvariablen Lebensqualität für ausgewählte Patientenmerkmale, für jeden der vier 
Beobachtungszeitpunkte (siehe Publikation (Schindel, 2019), dort Tabelle 2). Weiter 
wurden die mittleren Veränderungen der Lebensqualität im ersten Jahr nach der 
Entlassung für die ausgewiesenen Subgruppen mittels Linearer Gemischter Modelle 
geschätzt (Random Intercept Modelle). Verglichen mit konventionellen linearen 
Regressionsanalysen berücksichtigen diese die longitudinale Struktur der Daten. 
Wiederholte Messungen zu den vier Beobachtungszeitpunkten (t0 - t3) stellen dabei die 
erste Ebene dar, diese sind geschachtelt in den Patient*innen (zweite Ebene). Die 
Modelle ermöglichen es, unterschiedliche Ausgangsniveaus der Zielvariable 
(Lebensqualität) der Patient*innen sowie intrapersonell differente zeitliche Verläufe der 
Patient*innen zu berücksichtigen. Die mittleren Veränderungen der Lebensqualität 
innerhalb des ersten Jahres wurden als modelbasierte post-hoc Schätzer berichtet 
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(Mittelwertveränderung, 95% Konfidenzintervall). Weitere Stärken Linearer Gemischter 
Modelle liegen in der Robustheit gegenüber nicht-normalverteilten Residuen, der 
Berücksichtigung nicht konstanter zeitlicher Abstände zwischen den 
Befragungszeitpunkten sowie, im Falle unvollständiger Fälle, auch diese berücksichtigen 
zu können (kein Listenweiser Fallausschluss).    
Um gruppenspezifische, zeitabhängige Veränderungen zu identifizieren, wurden 
Interaktionsterme (Variablen: Zeit x Patient*innenmerkmal(e)) berechnet. Diese zeigen 
an, ob sich die Entwicklung der Lebensqualität zwischen den betrachten Subgruppen 
unterscheidet. Die beschriebenen Modelle wurden für die Schwere des Schlaganfalls 
(Stroke Impact Scale mit aktualisierten Werten zu jedem Zeitpunkt, metrische Variable) 
und das Alter (metrische Variable) zum Zeitpunkt der ersten Befragung adjustiert.  
Im dritten Schritt wurde mittels Linearer Gemischter Modelle der Einfluss ausgewählter 
Patient*innenmerkmale und Zeit auf die Zielvariable Lebensqualität analysiert (Random 
Intercept Models). Das erste Modell beinhaltete die Variablen Geschlecht, Alter (vier 
Altersgruppen), Schwere des Schlaganfalls (metrisch), Befragungsformat 
(Selbstauskunft, Stellvertreterinterview) und Zeit (metrisch, in Tagen). Das zweite Modell 
beinhaltete die Variablen aus Modell 1, ergänzt um weitere soziodemografische 
Merkmale (Einkommen, Alleinlebend ja/nein) und Komorbiditäten (0-2 vs. >2). Im dritten 
Modell wurden zu den Variablen aus Modell 2 drei klinische Scores zur 
Pflegebedürftigkeit (Barthelindex), Depressionsscreening (PHQ-2) und Schmerzen (BPI) 
aufgenommen.  
Marginalisiertes und konditionales R² geben Auskunft über die Varianzaufklärung der 
Modelle. Ersteres basiert auf den Fixed Effects und berücksichtigt zeitkonstante 
Merkmale der Patient*innen. Das konditionale R² hingegen berücksichtigt ergänzend 
Random Effects, also differente Ausgangsniveaus und Entwicklungen der Lebensqualität 
im zeitlichen Verlauf. 
Die Berechnungen wurden mit SPSS 25 durchgeführt. Zugrunde lag ein zweiseitiges 
Signifikanzniveau von alpha=0.05. Für die Berechnung der marginalen und konditionalen 
Modellgüte (R²) wurde die Statistiksoftware R und das MuMln Paket verwendet 
(Nakagawa, 2017).  
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3.4 Ergebnisse 
Die folgenden Ergebnisse basieren auf (Schindel, 2019), fokussieren aber darüber 
hinausgehend verstärkt den Wert und die Möglichkeiten des Einsatzes 
patientenberichteter Outcomes sowie die Beteiligung nicht auskunftsfähiger 
Patient*innen in der medizinischen Forschung und klinischen Praxis. In Summe nahmen 
411 Teilnehmer*innen an der Baseline-Befragung teil (vgl. Publikation (Schindel, 2019: 
3)). Der Frauenanteil betrug 47.9%. Es wurden 322 (78.3%) Patient*innen mit Schlagfall 
persönlich befragt. Zum ersten Befragungszeitpunkt konnten weiterhin 89 (21.7%) 
Stellvertreter*innen interviewt werden. Das Durchschnittsalter der Patient*innen lag bei 
75 Jahren (SD 5.8). 
Charakterisierung nicht-auskunftsfähiger Patient*innen 
Die Gruppe der selbst teilnehmenden Patient*innen und die der über Stellvertreter*innen 
repräsentierten Patient*innen unterschieden sich bei deskriptiver Betrachtung statistisch 
nicht in ihrer Schulbildung und ihren Einkommen. In den beruflichen Bildungskarrieren 
konnten Unterschiede beobachtet werden. So gaben 19.0% der Stellvertreter*innen 
keine Berufsausbildung und nur 28.6% einen Universitätsabschluss an. In der Gruppe 
der selbst teilnehmenden Patient*innen waren dies 10.9% bzw. 39.8% der Befragten. 
Deutlich unterschieden sich beide Gruppen hinsichtlich der Größe ihrer sozialen 
Netzwerke. Stellvertreter*innen berichten im Vergleich häufiger von kleinen Netzwerken 
von weniger als 5 Personen ihrer Klient*innen (32.9% vs. 39.2%) und sehr viel seltener 
von großen Netzwerken von mehr als 10 Personen (29.2% vs. 13.9%) (Schindel, 2019: 
3).  
Auch hinsichtlich des Pflegestatus vor dem initialen Schlaganfallereignis differieren beide 
Gruppen. Ein Viertel der Stellvertreter*innen berichten, dass bereits vor dem Schlaganfall 
eine Pflegebedürftigkeit bestand. Gruppenunterschiede werden auch hinsichtlich des 
Schlaganfalltyps beobachtet. Stellvertreter*innen geben häufiger hämorrhagische (9.9% 
vs. 24.7%) und nicht näher spezifizierte Schlaganfälle an (5.3% vs. 14.6%). Body-Mass-
Index und Alkoholkonsum unterscheiden sich ebenfalls zwischen den Gruppen. So 
geben Stellvertreter*innen einen geringeren BMI (27.5 (SD 4.5) vs. 26.2 (SD 6.6)) und 
höhere Alkoholabstinenz (46.9% vs. 60.0%) sowie regelmäßigen Alkoholkonsum an 
(7.0% vs. 14.0%). Mit Blick auf die klinischen Scores sowie die Anzahl der verstorbenen 
Patient*innen in beiden Gruppen wird die prekäre gesundheitliche Verfassung der durch 
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Stellvertreter*innen repräsentierten Patient*innen deutlich. Die Hälfte der 
Stellvertreter*innen berichtet einen Stroke Impact Scale Score, welcher die 
Schlaganfallschwere anzeigt, von über 70 Punkten (Range 18-90 Punkte). In der 
Vergleichsgruppe liegt der Median bei nur 27 Punkten. Der Barthelindex gibt Auskunft 
über die Pflegebedürftigkeit einer Person und ist damit ebenfalls als Schweremaß 
interpretierbar. Mit einem Median von nur 35 Punkten (Range 0-100 Punkte) wird der 
hohe Hilfebedarf in der Gruppe der von Stellvertretern repräsentierten Patient*innen 
deutlich. Ähnliches zeigen die Ergebnisse des Vor-screenings auf Depression. Für 50% 
der Patient*innen ist ein weiterführendes Screening angezeigt. Weiter berichten 
Stellvertreter*innen über eine erhöhte Schmerzlast in ihrer Gruppe (Schindel, 2019: 3).  
Die primäre Zielvariable in den Blick nehmend werden ebenfalls eklatante Differenzen 
deutlich. Während Stellvertreter*innen einen durchschnittlichen Lebensqualitäts-Score 
(EUROHIS-QoL-8) von nur 22.6 Punkten berichten, gibt die Vergleichsgruppe einen 
deutlichen höheren Wert von 29.5 Punkten und damit eine sehr viel höhere 
Lebensqualität an (Range 8-40 Punkte). Neben den genannten Patientencharakteristika 
und klinischen Scores wird auch die Anzahl der verstorbenen Patient*innen in Tabelle 1 
angegeben (Schindel et al. 2019: 3). In der Gruppe der Selbstberichter*innen verstarben 
18 Patient*innen (5.6%), dagegen berichteten 20 Stellvertreter*innen vom Tod ihrer 
Patient*innen (22.5%).  
Entwicklung der Lebensqualität im zeitlichen Verlauf 
Zum Zeitpunkt der Rehabilitationsentlassung differieren beide Beobachtungsgruppen 
deutlich hinsichtlich der von ihnen berichteten Lebensqualität (Schindel et al. 2019: 5). 
Stellvertreter*innen berichten für jede Follow-up Befragung eine im Vergleich zur 
Referenzgruppe deutlich geringere Lebensqualität, welche im zeitlichen Verlauf weiter 
absinkt (Zeitpunkt t0: 22.6 zu t3: 21.1 Punkte). Die Gruppe der selbstteilnehmenden 
Patient*innen berichtet innerhalb der ersten sechs Monate nach 
Rehabilitationsentlassung ebenfalls eine Minderung ihrer Lebensqualität. Ein Jahr nach 
Entlassung ist jedoch ein leichter Progress zu beobachten (t2: 28.3 zu t3: 28.8 Punkte), 
dieser erreicht das Niveau zum Zeitpunkt der Entlassung im Mittel aber nicht. Die 
geschätzte mittlere Veränderung für selbstteilnehmende Patient*innen beträgt -1.2 
Punkte (95%-CI: -1.8/-0.5, p<0.001). 
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Prädiktion der Lebensqualität 
Im dritten Analyseschritt erfolgte die Berechnung weiterer linearer gemischter 
Regressionsmodelle zur Identifikation von Einflussfaktoren und deren Effekt auf die 
primäre Zielvariable Lebensqualität im zeitlichen Verlauf. In Modell 1 wurden die 
Variablen Geschlecht (männlich, weiblich), Alter (vier Kategorien), Stroke Impact Scale 
(metrische Skala), Zeit (in Monaten) sowie die Befragungsform (Selbstauskunft, 
Stellvertreterinterview) als Kontrollvariablen aufgenommen. Dem Modell folgend wird für 
die von Stellvertretern repräsentierten Patient*innen eine geringere Lebensqualität 
vorhergesagt (95%-CI: -1.59/-0.03, p=0.041). Auch nach Kontrolle des Einkommens (drei 
Kategorien), der Lebenssituation (alleinlebend, nicht alleinlebend) sowie der 
Komorbiditäten (0-2, >2) wird für von Stellvertreter*innen vertretene Patient*innen eine 
geringere Lebensqualität eingeschätzt (95%-CI: -1.76/-0.10, p=0.028, vgl. Modell 2 
Publikation (Schindel et al. 2019: 6)). Mit weiterer Aufnahme der Variablen Schmerz 
(metrisch), des Depressionsscreenings (metrisch) und der Größe des sozialen Netzwerks 
(drei Kategorien) verschwindet der Einfluss des Befragungsformats. Die von 
Stellvertreter*innen repräsentierten Patient*innen erscheinen hinsichtlich der drei zuletzt 
genannten Variablen in besonderer Form depriviert. Je geringer die Größe des sozialen 
Netzwerks desto niedriger die vorhergesagte Lebensqualität (Netzwerk von 5 - 10 
Personen: 95%-CI -2.34/-0.23, p=0.017; Netzwerk <5 Personen: 95%-CI -2.84/-0.48, 
p=0.006). 
3.5 Diskussion 
Ziel der Studie war es, die Entwicklung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität älterer 
Schlaganfallpatienten nach Entlassung aus der neurologischen Rehabilitation zu 
beschreiben und zu analysieren. Daneben sollten mit den Entwicklungsverläufen 
assoziierte Einflussfaktoren identifiziert werden. Die Mehrheit der Patient*innen 
berichtete eine Abnahme der Lebensqualität in den ersten 12 Monaten nach Entlassung. 
Trotz eines Anstiegs der durchschnittlichen Lebensqualität nach sechs Monaten, wird das 
Niveau des Entlassungszeitpunkts von der Mehrheit weder erneut erreicht noch 
überschritten. Als ursächlich für eine verringerte Lebensqualität erwiesen sich ein höherer 
Schmerzstatus, ein positives Depressionsscreening, eine höhere Schlaganfallschwere 
sowie ein nominell größeres soziales Netzwerk. Eine ausführliche Diskussion der 
Ergebnisse mit anderen Studienergebnissen ist Teil der anhängigen Publikation 
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(Schindel et al. 2019: 5). Die vorliegende Schrift wird genutzt, um die Ergebnisse mit 
speziellem Blick auf die nicht-auskunftsfähigen Patient*innen zu diskutieren. 
Gesundheitliche Lage nicht-auskunftsfähiger Patient*innen 
Mit Blick auf die Charakterisierung der durch Stellvertreter*innen repräsentierten 
Patient*innen werden Umfang und Schwere ihrer Betroffenheit deutlich, aber auch die 
erhöhte Wahrscheinlichkeit gesundheitlicher Deprivation infolge sozialer Ungleichheiten. 
Im Besonderen die geringeren Anteile an höherer Schulbildung sowie 
Universitätsabschlüssen stellen soziale Determinanten für erhöhte Morbidität und 
Mortalität dar (Kuntz, 2011). Höhere Anteile an Pflegebedürftigen bereits vor dem 
Schlaganfallereignis in dieser Gruppe bestärken vermutlich das Argument einer 
gesundheitlichen Benachteiligung infolge sozialer Ungleichheit (Lampert, 2016). 
Weiter verfügen die durch Stellvertreter*innen vertretenen Patient*innen häufiger 
lediglich über kleine und mittlere soziale Netzwerke. Sehr viel seltener wurde für sie 
angegeben, über ein Netzwerk von mehr als 10 Personen zu verfügen. Mit abnehmender 
Größe des aktiven sozialen Netzwerks verringert sich die Verfügbarkeit emotionaler oder 
instrumenteller Unterstützung oder von Hilfen durch Rat und Informationen (Weiss, 
1974). Aktuelle Studien betonen die Bedeutung sozialer Netzwerke für die Organisation 
der sozialarbeiterischen Versorgung (Padberg, 2016). Häufiger nehmen Angehörige oder 
Partner*innen die wichtigen Informations- und Beratungsangebote war und nicht die 
Patient*innen selbst (Padberg, 2016). Mögliche gesundheitliche Folgen kleinerer 
Netzwerke wurden bereits empirisch untersucht. Im Besonderen ein höheres 
psychisches Wohlbefinden, Selbstbewusstsein, Selbstwirksamkeit und besseres 
Gesundheitsverhalten stehen in Verbindung mit größeren Netzwerken (Borgmann, 
2017). Vor dem Hintergrund des skizzierten Ressourcenpotentials der Netzwerke 
erscheint von Interesse, inwiefern die in der hier beiliegenden Studie zu beobachtenden 
Gruppenunterschiede bereits zum Zeitpunkt des initialen Schlaganfalls bestanden oder 
aber eine Folge dessen sind. In Summe erscheinen Patientinnen besonders vulnerabel, 
da sie häufiger den benannten Risikogruppen (niedrigere Schul- und Berufsausbildung, 
geringere Einkommen, etc.) angehören und gleichzeitig über eine geringere 
Ressourcenausstattung (kleinere Netzwerke) verfügen. 
Stellvertreter*innen berichten für ihre Patient*innen eine beachtlich abgesenkte 
Lebensqualität verglichen mit der Gruppe der selbst Auskunft gebenden Patient*innen. 
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Im Durchschnitt liegen sie damit knapp 27% unterhalb der in Rahmen von 
Validierungsstudien in repräsentativen Bevölkerungsbefragungen angegebenen 
Lebensqualität (Brähler, 2007). Die bereits sehr geringen Werte sinken innerhalb des 
einjährigen Beobachtungszeitraums im Durchschnitt weiter linear ab. Frühere Studien 
zeigten für Schlaganfallpatient*innen positive Entwicklungstrends für die ersten drei 
(Rachpukdee, 2013) bis 24 Monate nach dem Schlaganfall (van Mierlo, 2016, 2018). Ein 
Vergleich der Outcomes ist wegen der begrenzten Anzahl an Studien und 
methodologischen Heterogenität verfügbarer Referenzstudien nur bedingt sinnvoll. Zum 
einen variieren die Stichproben, wurden häufig lediglich Patient*innen mit leichteren und 
mittleren Schlaganfällen eingeschlossen, zum anderen unterscheiden sie sich 
hinsichtlich des Einschluss- und Beobachtungszeitraums, was unter anderem auf 
strukturelle Unterschiede von Gesundheitssystemen zurückzuführen ist. Negative 
Entwicklungstrends für die Lebensqualität wurden in früheren Studien für 12 Monate nach 
dem Schlaganfall (Haley, 2011) oder auch 6 Monate nach Krankenhausentlassung 
(Hopman, 2003; Padua, 2003) ebenfalls berichtet. Diese Beobachtungen konnten mit 
unserer Studie um den Zeitraum nach der Entlassung aus der Rehabilitation, für ein - 
verglichen mit den Referenzstudien - deutlich größeres Sample und für besonders 
schwer betroffene, nicht-auskunftsfähige Patient*innen ergänzt werden (Hilari, 2009). 
Festzuhalten bleibt eine Dynamik des Konstruktes Lebensqualität und das Erfordernis, 
die nach dem Schlaganfall in der Rehabilitation erzielten Erfolge in der ambulanten 
Nachsorge zu verstetigen oder auszubauen. 
Neben dem primären Outcome berichteten nicht-auskunftsfähige Patient*innen ebenfalls 
für die erfassten klinischen Scores deutlich geringere Werte als die Vergleichsgruppe. 
Hinsichtlich Pflegebedürftigkeit, Schlaganfallschwere, Schmerzen und positivem 
Depressionsscreening bestehen beachtliche Differenzen (Schindel, 2019). 
Zum Impact von Stellvertreterinterviews 
Während die Randomisierung zur Berücksichtigung nicht-gemessener und unbekannter 
Störfaktoren bei der Evaluation medizinscher Interventionen als Standard etabliert ist, 
bleiben vulnerable Patientengruppen per Ausschlusskriterium häufig dennoch 
unberücksichtigt (Ahmadi, 2020). Das systematische Ausschließen einer 
Patientengruppe limitiert die Aussagekraft (auch randomisierter) Studien und enthält 
nicht-auskunftsfähigen Patient*innen das Recht auf Teilhabe in Form 
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patientenberichteter Outcomes, wie beispielsweise der gesundheitsbezogenen 
Lebensqualität, vor (Hammer, 2009).  
Neben höheren ökonomischen und planerischen Aufwänden, steht der Nutzung von 
Stellvertreterinterviews auch eine uneindeutige Literatur zur Validität dieser entgegen. 
Wiederholt wurde die Überschätzung der Krankheitsschwere durch Stellvertreter*innen 
diskutiert (Duncan, 2002; Tamim, 2002; Williams, 2006; Oczkowski, 2010; Schindel, 
2019). Die beobachteten Überschätzungen zwischen Patient*in und Stellvertreter*in 
werden allerdings mehrheitlich als gering berichtet und nicht von klinischer Relevanz 
(Duncan, 2002; Tamim, 2002; Whynes, 2013). Andere Studien berichten eine geringe 
Übereinstimmung von Fremd- und Selbstbeurteilung, wobei der Grad der 
Übereinstimmung maßgeblich mit der gesundheitlichen Situation des Stellvertreters oder 
Stellvertreterin assoziiert ist. Stellvertreter*innen mit eigenem positiven 
Depressionsscreening beurteilen die Depressivität Anderer zuverlässiger (Williams, 
2006). Berichteten Stellvertreter*innen einen erhöhten „caregiver burden“ verringert sich 
hingegen die Übereinstimmung der Beurteilungen (Williams, 2006). Als weiterer 
Einflussfaktor auf die Zuverlässigkeit der Fremdbeurteilung wird die zeitliche Distanz zum 
Schlaganfall benannt (Tamim, 2002; Pickard, 2004; Whynes, 2013). Die 
Übereinstimmung der Beurteilungen steigt demnach nach einem Monat (Whynes, 2013) 
bzw. 6 Monaten (Pickard, 2004) nach dem Akutereignis an. Aufgrund des für die 
vorliegende Studie benannten Rekrutierungszeitpunktes (nach Entlassung aus der 
neurologischen Rehabilitation) in Verbindung mit dem gewählten Studiendesign (12 
Monate Nachbeobachtung, 3 Follow-up Befragungen) kann daher eine hohe 
Übereinstimmung von Fremd- und Selbstauskunft angenommen werden.  
Den genannten Studien gemein sind die von ihnen gesetzten Ausschlusskriterien, eine 
systematische Rekrutierung leicht bis moderat betroffener Patient*innen (modified 
Rankin Scale <3 (Whynes, 2013)) und ein Ausschluss beim Vorliegen kognitiver 
Einschränkungen oder (schwerer) Aphasien (Duncan, 2002; Williams, 2006; Hung, 
2007).  
Wenige Studien schließen nicht-auskunftsfähige, schwer betroffene Patient*innen mittels 
Stellvertreter*innen in ihre Stichproben ein. Über die Lebensqualität dieser Patient*innen 
ist wenig bekannt. Hilari et al. zeigen auf, dass Patient*innen mit schweren Aphasien 
signifikant geringere Lebensqualitätsscores als selbstteilnehmende Patient*innen oder 
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Patient*innen mit leichten bis moderaten Aphasien berichteten. Sie verweisen dabei im 
Besonderen auf die geringen Werte innerhalb der physischen und kommunikativen 
Subdimensionen der Lebensqualität, welche wie auch der Gesamtscore unterhalb des 
20 Zentils lagen (Hilari, 2009). Besonderheiten der Studie sind die per 
Einschlusskriterium definierte lange Beziehungsdauer von Patient*in und Stellvertreter*in 
(Min. 2 Jahre), für aphasische Patient*innen geeignete Studienunterlagen sowie die 
Beteiligung eines erfahrenen Sprachtherapeuten. Die in der Studie von Hilari et al. (n=12) 
beschriebenen hohe Betroffenheit der Patient*innen konnten in unserer Studie (n=411) 
für ein großes Sample durch die Beschreibung klinischer Outcomes und subjektiver 
Parameter bestätigt werden. 
Hotter et al. berichteten, dass nicht-einwilligungsfähige Patient*innen mit Schlaganfall 
häufiger aphasisch, schwerer betroffen und älter sind, weiter entwickeln sie häufiger 
Fieber und Infektionen (Hotter, 2017). Unsere Ergebnisse bestätigen diese Feststellung 
für ein größeres Sample und ergänzen die Charakterisierung der Patient*innen um die 
gesundheitsbezogene Lebensqualität und die von ihnen verfügbaren sozialen 
Netzwerke. Die Folgen einer derartigen Selektion sollte bei jeder Studienplanung 
berücksichtigt werden (Hotter, 2017). Gleichzeitig verweisen sie auf den Ausschluss 
nicht-auskunftsfähiger Patient*innen aufgrund ihrer Nicht-Einwilligungsfähigkeit. Hotter et 
al. zeigen auf, dass der Einschluss von Stellvertreter*innen im Falle nicht-
einwilligungsfähiger Patient*innen national wie international in starker Abhängigkeit von 
der Haltung der zuständigen Ethikkommissionen gegenüber der Thematik steht (Hotter, 
2013, 2017). Die Nicht-Berücksichtigung dieser hoch vulnerablen und erwartbar 
profitierenden Patient*innengruppe erscheint jedoch unethisch (Hotter, 2017). 
Rekapitulieren wir die Regelhaftigkeit, mit welcher nicht-auskunftsfähige Patient*innen 
via Ausschlusskriterium nicht in wissenschaftliche Studien rekrutiert werden, in 
Verbindung mit ihrem Anteil an der gesamten Patientenpopulation, so bleibt die Frage 
nach dem Gewicht dieser Selektion. Methodisch stellt sich die Frage zum Umgang mit 
der Selektion von Patientengruppen und der sich daraus ableitenden Generalisierbarkeit 
berichteter Ergebnisse (Hammer, 2009). Zufällige und systematische Fehler stellen die 
Hauptfehlerquellen in empirischen Studien dar. Erstere können mittels Angabe von 
Konfidenzintervallen und größeren Fallzahlen adressiert werden. Systematische Fehler 
beispielsweise in Folge von Selektionsbias werden häufig nicht adressiert (Aigner, 2018). 
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Die Gefahr eines systematischen Selektionsbias infolge des Ausschlusses nicht 
auskunftsfähiger Patient*innen ist stark mit dem Rekrutierungszeitpunkt assoziiert. In 
Anlehnung an die Klassifizierung der Behandlungsphasen neurologischer Erkrankungen 
ist der Anteil nicht-auskunftsfähiger Patient*innen in den Phasen A, B, C und F deutlich 
höher als in den Phasen D und E (Pasedag, 2014). Valide Zahlen finden sich hierzu 
jedoch nicht. Studien berichteten von ca. 30% der Patient*innen die (post-) akut in der 
Klinik nicht-einwilligungsfähig sind, häufigste Gründe sind Aphasien oder beeinträchtigtes 
Bewusstsein (Hotter, 2013). In unserer Studie zum Zeitpunkt der Entlassung aus der 
stationären neurologischen Rehabilitation wurden ca. 22% der Patient*innen indirekt 
mittels Stellvertreter*innen eingeschlossen.  
Für Qualitätssicherungszwecke eingerichtete Register, wie das Berliner 
Schlaganfallregister, geben ebenfalls Auskunft über das Auftreten von Sprachstörungen 
(24,8%) bzw. Sprechstörung (37,3% der Patient*innen) zum Zeitpunkt der 
Krankenhausaufnahme. Zahlen zum Zeitpunkt der Entlassung werden nicht berichtet. 
Das Register gibt lediglich Auskunft über den Grad der Behinderung zum Zeitpunkt der 
Krankenhausentlassung. Berichtet werden in ca. 18% der Fälle mittelschwere bis 
schwere Funktionseinschränkungen (nach Rankin Skala) und 23% der Patient*innen 
benötigen große Unterstützung oder sind vollständig abhängig in Bezug auf ihre 
Fortbewegung (nach Barthelindex) (Ärztekammer Berlin, 2018). Diese Kennzahlen 
erlauben keinen direkten Schluss auf den Anteil der auskunftsfähigen Patient*innen, 
verdeutlichen aber die hohe Vulnerabilität der Patient*innen und ihre 
Unterstützungsbedarfe, welche wiederum in Teilen auch Rückschlüsse auf ihre 
Teilnahmefähigkeit an Forschungsstudien zulässt. Ein weiterer Versuch, den Anteil nicht-
auskunftsfähiger Patient*innen zu antizipieren, folgt der Annahme einer Korrelation von 
Auskunfts- und Sprachfähigkeit. Studien berichten von einem Anteil von 
Sprachstörungen nach Schlaganfall in Höhe von 20-30% (Mitchell, 2017). Der Anteil 
aufgrund ihrer Nicht-Auskunftsfähigkeit nicht eingeschlossener Patient*innen wird in der 
Regel nicht berichtet, erscheint zugleich, wie skizziert, nicht unerheblich. Sofern 
patientenberichtete Outcomes in der Forschung oder Klinik zum Einsatz gelangen, 
erscheint es empfehlenswert im Falle nicht-auskunftsfähiger Patient*innen 
Stellvertreter*innen zu befragen. Festzuhalten bleibt: Es liegen validierte Instrumente zur 
Erfassung Patient*innen berichteter Outcomes vor. Im Feld der Schlaganfallforschung 
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stehen darüber hinaus für die Befragung von Stellvertreter*innen erprobte Instrumente 
zur Verfügung. 
3.6 Klinische Anwendung 
In Schindel et al. (2019: 1) wurden praktische Implikationen der Studienergebnisse 
kursorisch dargestellt. Sowohl aus individueller Perspektive des Patienten, aber auch 
gesellschaftlicher, gesundheitsökonomischer Perspektive ergibt sich mit Blick auf die 
Kostensteigerungen in der gesetzlichen Krankenversicherung die Verpflichtung 
beidseitig erarbeitete Therapieeffekte nachhaltig in Sinne eines effizienten Einsatzes von 
Ressourcen zu sichern (Robert Koch-Institut, 2015; GKV Spitzenverband, 2020). 
Ein regelhaft in der Versorgung etabliertes, fortlaufendes Monitoring oder ein singuläres 
Re-Assessment erscheint im Interesse der Patient*innen wünschenswert und 
gesundheitsökonomisch sinnvoll. Ein singuläres Re-Assessment ist in Fällen mit guter 
Prognose gegebenenfalls ausreichend und mindert die Befragungslast auf Seiten der 
Patient*innen. Ein umfangreiches Re-Assessment, wie von Hotter et al. (Hotter, 2018) 
beschrieben, bietet dabei die Möglichkeit einer der Komplexität des chronischen 
Schlaganfalls gerecht werdenden multidisziplinären Momentaufnahme. Neben 
Neurolog*innen und Sozialarbeiter*innen wurden auch Wissenschaftler*innen zur 
Erhebung von Aphasien, kognitiven Defiziten und Depression im Rahmen des 
Assessments eingesetzt. Die Ergebnisse zeigen auch 41 Monate (Median) nach initialem 
Schlagfall fortbestehende, ungedeckte Versorgungsbedarfe (Hotter, 2018). Suboptimale 
Pharmakotherapie sowie fehlende ambulante Therapien, wie Physiotherapie oder 
Logopädie wurden am häufigsten benannt (Hotter, 2018). Durchführbar wäre ein wie das 
beschriebene umfängliche Assessment durch Anbindungen an die entlassende Akutklinik 
oder Rehabilitationsklinik, aber auch ein Re-Assessment im ambulanten Sektor erscheint 
denkbar.  
Für eine Durchführung im ambulanten Sektor müsste hierbei ein dezentrales Assessment 
gedacht werden - bestehend aus Hausärzt*innen, Neurolog*innen, 
Psychotherapeut*innen und Therapeut*innen (Heilmittelversorgung) und, sofern regional 
verfügbar, aus neurologischen Schwerpunktpraxen. Ein Re-Assessment kann Stagnation 
und Abfall der Lebensqualität und damit Anpassungsbedarfe an bestehenden Therapien 
oder den Bedarf komplementärer Therapien anzeigen. Unter Berücksichtigung der 
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Ausgabenentwicklung in der gesetzlichen Krankenversicherung und aufgrund der 
Komplexität des Versorgungssystems ist gegebenenfalls auch der Einsatz eines 
sektorenübergreifenden Lotsen hilfreich (Grau, 2018; Gödde, 2018). Vorstellbar wäre ein 
allgemeines Assessment durch diesen, welches als Vorscreening fungiert und 
bedarfsabhängig weitere ärztliche und therapeutische Assessments anstößt. Aus der 
Onkologie sind vergleichbare Modellvorhaben bekannt (Frick, 2019).  
Eine ebenfalls vielversprechende Vorlage für ein regelhaftes, niedrigschwelliges 
Nachbeobachten des Rehabilitationserfolges findet sich in der Suchtrehabilitation. So 
empfiehlt die Deutsche Gesellschaft für Suchtforschung und Suchttherapie im Rahmen 
ihrer Dokumentationsstandards die Durchführung einer 1-Jahres-Katamnese im Rahmen 
der internen Qualitätssicherung (Bachmeier, 2019). Neben singulär angelegten Re-
Assessments bieten telemedizinische Anwendungen die Möglichkeit einer fortlaufenden 
therapeutischen Begleitung außerhalb stationärer Versorgungsstrukturen (Sarfo, 2018; 
Laver, 2020). Neben aktiver Kommunikation mittels Videotelefonie, beispielsweise die 
Durchführung von Therapieübungen betreffend, ist auch eine passive Kommunikation 
möglich, bei der regelhaft automatisierte Assessments durchzuführen sind, die im Falle 
unerwünschter Veränderungen auf Seite des Behandlers Alarm geben. Das besondere 
Potential des Einsatzes telemedizinischer Anwendungen liegt neben den 
therapeutischen Effekten für die Patient*innen auch in der Erreichbarkeit und daraus 
resultierenden Möglichkeiten der Einbindung pflegender Angehöriger (Jhaveri, 2017). 
Weiter erscheinen derartige technische Innovationen geeignet, die 
Selbstmanagementfähigkeiten von Patient*innen zu erhöhen und soziale Isolation durch 
Peer-Support zu verringern (Sakakibara, 2017). Erste Versuche, einen Minimaldatensatz 
für die Beurteilung telemedizinischer Programme zu entwickeln wurden kürzlich 
veröffentlicht (Cadilhac, 2020). Standardisierte, international etablierte 
Bewertungsinstrumente können helfen, die Entwicklung telemedizinischer Angebote 
auszubauen und Versorgungslücken aufzuzeigen. 
Aus den vorliegenden Ergebnissen leitet sich ebenfalls ein Hinweis zur Konzeption 
künftiger Forschungsvorhaben, den klinischen Alltag sowie potentielle 
Forschungsförderer ab. Verstärkte Bemühungen, nicht-auskunftsfähige oder nicht-
sprachfähige Patient*innen intensiver in die Forschung und Therapie in Form 
patientenberichteter Outcomes einzubinden, erscheinen ethisch geboten und 
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methodologisch unbedingt sinnvoll. Methodisch bedeutsam ist die Frage zum Umgang 
mit der praktizierten Selektion von Patient*innengruppen und der sich daraus ableitenden 
und unterberichteten Generalisierbarkeit von Ergebnissen (Hammer, 2009). Zufällige und 
systematische Fehler stellen die Hauptfehlerquellen in empirischen Studien dar. 
Systematische Fehler beispielsweise in Folge von Selektionsbias werden bisher häufig 
nicht adressiert (Aigner, 2018). Die gegenwärtig zunehmend geführte Debatte über 
Gestalt und Umfang der Teilhabe von Patient*innen oder Laien im Rahmen einer 
partizipativen Gesundheitsforschung (Boivin, 2018) erscheint vor dem eben 
beschriebenen als der zweite Schritt vor dem ersten. Im jedem Falle erscheint es von 
Gewicht bei der Umsetzung partizipativer Forschungsansätze darauf zu achten eine 
höhere Repräsentativität zu erreichen und systematische Selektionen zu vermeiden. Der 
Einschluss nicht auskunftsfähiger Patient*innen erhöht zeitliche und monetäre 
Rekrutierungs- und Befragungsaufwendungen unmittelbar. Aufgrund der hoch 
kompetitiven Vergabeverfahren wird häufig ein pragmatischer Ansatz zwischen 
Durchführbarkeit und methodischer Vollständigkeit bei der Studienkonzeption gewählt. 
Die Förderbedingungen werden forschungsstrukturell gesetzt, damit ist ebendort eine 
Mitverantwortung für die gegenwärtige Forschungspraxis zu suchen. Regulationen 
bezüglich Patientenrechten und methodischen Goldstandards wurden bereits etabliert. 
Die Versorgungsforschung sollte die sie per Definition von der klinischen Forschung 
unterscheidenden Alltagsbedingungen in der vollen Vielfalt ihres Auftretens 
berücksichtigen. Wie Hilari et al. zeigen, können aphasische Patient*innen mit Hilfe 
geeigneter Studienunterlagen und Erhebungsinstrumente (z.B. einfache Sprache, kurze 
Sätze, hervorheben wichtiger Schlagworte, Verwendung von Pictogrammen) bis zu 
einem gewissen Schweregrad persönlich an Studien beteiligt werden (Hilari, 2009). 
Durch die Auswahl geeigneter Stellvertreter*innen (Familie > Freunde > med. Personal) 
können Abweichungen zwischen Fremd- und Selbstbeurteilung verringert werden 
(Andresen, 2001). Erste Instrumente für die Befragung von Stellvertreter*innen und 
Erfahrungen mit ihnen liegen wie gezeigt vor, es fehlt ihre Weiterentwicklung und ihr 
regelhafter Einsatz. 
3.7 Weiterführende wissenschaftliche Fragestellungen 
Aus vorgelegter Publikation (Schindel, 2019) und Mantelschrift ergeben sich drei 
übergeordnete weiterführende wissenschaftliche Fragestellungen.  
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Unmittelbar stellt sich die Frage, wie die Schlaganfallnachsorge nach Entlassung aus der 
Rehabilitation organisiert sein muss, um erzielte Therapieerfolge für die Mehrheit der 
Patient*innen in vollem Umfang und dauerhaft zu sichern. Die in Schindel et al. (2019) 
gezeigten durchschnittlichen Verluste der Lebensqualität betreffen die Majorität der 
Patient*innen, einige zeigten im 1-Jahresverlauf auch Progress. Eine weitergehende 
Charakterisierung dieser Patient*innen, ihres Umfelds und ihrer Versorgung erscheint 
hilfreich, um personelle und oder strukturelle Besonderheiten identifizieren und in einem 
nächsten Schritt auch anderen Patient*innen verfügbar machen zu können. Direkt 
schließen daran die Fragen an, wie und wo ein Monitoring von beispielsweise 
gesundheitsbezogener Lebensqualität oder Re-Assessment klinischer Scores zur 
Erfassung von Schmerzen, Depressionen und funktionalen Einschränkungen sinnhaft 
implementiert werden kann. Werden Stagnation oder Absinken der Lebensqualität oder 
einzelner Subdimensionen beobachtet, bleibt die Frage nach der adäquaten und 
zeitnahen Reaktion, welche in Abstimmung und Berücksichtigung von 
Patientenpräferenzen erfolgen muss.  
Darüber hinaus ist die Frage nach dem Ausmaß aufgrund ihrer Nicht-Auskunftsfähigkeit 
regelhaft ausgeschlossenen Patient*innen von Forschungsinteresse. In diesem 
Zusammenhang stellt sich für Forschung und Praxis die methodische Frage, ob 
gegebenenfalls Kriterien für die Wahl von Stellvertreter*innen benannt werden können. 
In welchem Verhältnis stehen Patient*in und Stellvertreter*in idealerweise zueinander 
(professionell/ bekannt/ verwandt), wie lange und gut kennen sie sich und wie oft stehen 
sie in persönlichem face-to-face Kontakt. 
Methodisch wäre weiter von Interesse, künftig bei der Entwicklung und Standardisierung 
patientenberichteter Messinstrumente für Patientengruppen mit zu erwartenden Anteilen 
an nicht auskunftsfähigen Patient*innen eine mögliche Befragung durch 
Stellvertreter*innen originär mitzudenken. Wie unterscheiden sich 
Befragungsinstrumente für die Selbstauskunft von Stellvertretenden hinsichtlich ihrer 
Konstruktion und Auswertung? Ein verstärktes Bewusstsein für den Wert und die 
Möglichkeiten von Stellvertreterinterviews erscheint wünschenswert. 
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3.8 Aufstellung selbst erbrachter Leistungen 
Mein Beitrag bei der Erarbeitung der Publikation, auf der diese Dissertationsschrift 
basiert, besteht aus den im Folgenden zusammenfassend dargestellten Leistungen. 
Die Datenerhebung war zum Zeitpunkt der Übernahme des Projektes und Aufnahme 
meiner Analysen bereits abgeschlossen. Ausgehend von den mir vorliegenden 
Studienunterlagen formulierte ich eigenständig die zentralen Fragestellungen der 
Publikation und Dissertationsschrift und operationalisierte die primäre Zielvariable sowie 
mögliche unabhängige Einflussgrößen. Die Betreuung dieses Prozesses erfolgte durch 
Prof. Dr. Liane Schenk. 
Ein erster Rohdatensatz war bereits vorhanden. Den vorliegenden Datensatz habe ich 
selbstständig für meine Analysen aufbereitet und für die statistischen Analysen 
vorbereitet. Diese Tätigkeiten umfassten das Korrigieren und Nacherfassen von 
Informationen aus den ursprünglichen Papierfragebögen, das Labeln und Kategorisieren 
von Variablen sowie das Organisieren des Datensatzformates.  
Vorschläge für Auswertungsmethoden recherchierte ich selbstständig. Das 
abschließende Auswertungskonzept entwickelte ich im Austausch mit PD Dr. Ulrike 
Grittner und Dipl.-Biomath. (FH) Alice Schneider (beide Institut für Biometrie, Charité). Im 
Austausch von Analysesyntaxen mit den Kolleginnen der Biometrie führte ich die 
Berechnungen selbstständig durch. Frau Alice Schneider berechnete die 
Determinationskoeffizienten zur Ermittlung der jeweiligen Modellgüte. Die Interpretation 
der Analyseergebnisse erfolgte in Rücksprache mit den Kolleginnen der Biometrie, was 
auch der Validierung diente. Weiter erhielt ich Hinweise zu den Analysen von Seiten der 
Reviewer*innen im Begutachtungsverfahren der Journale, welche ich in Rücksprache mit 
den Kolleginnen der Biometrie mehrheitlich selbst umsetzte. 
An der Einwerbung der für die Erstellung der Publikation erforderlichen Mittel beteiligte 
ich mich zu Teilen. Die Durchführung der ursprünglichen Studie wurde im Rahmen einer 
Förderung des Berliner Centrums für Schlaganfallforschung (CSB) durch das 
Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) gefördert, woran ich mich nicht 
beteiligte (Leitung Prof. Dr. Liane Schenk). Die Erstellung der Publikation erfolgte im 
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Rahmen des ebenfalls BMBF geförderten Projektes „Navicare – patientenorientierte 
Versorgungsforschung“, an dessen Antragstellung ich aktiv mitgewirkte. 
Den ersten vollständigen Manuskriptentwurf in englischer Sprache erstellte ich 
selbstständig. Die Literaturrecherchen führte ich ebenfalls ohne fremde Hilfen durch. In 
der Publikation enthaltene Tabellen und Abbildungen entwarf und befüllte ich 
selbstständig. Nach Überarbeitung des Manuskriptes aufgrund von Hinweisen und 
Anmerkungen durch die Co-Autoren*innen erfolgte ein proof-reading durch eine 
Muttersprachlerin. 
Die Recherche nach für die Publikation infrage kommender wissenschaftlicher peer-
reviewed Journale erledigte ich selbstständig. Die Auswahl der Zieljournale erfolgte in 
Abstimmung mit meiner Betreuerin Prof. Dr. Liane Schenk. Vorbereitung und Einreichung 
des Manuskriptes sowie die Korrespondenz mit dem Verlag führte ich selbstständig 
durch. Die Einreichung bei dem Journal Disability and Rehabilitation erfolgte am 17. April 
2019. Am 12. Juli 2019 erhielten wir die Rückmeldungen der vier Gutachter*innen sowie 
des Editors. Die Erstellung des Antwortschreibens an die Gutachter*innen sowie die 
erforderlichen Überarbeitungen übernahm ich federführend. Nach erneuter 
Begutachtung erhielten wir am 31. Oktober 2019 weitere Hinweise eines Reviewers, 
welche ich erneut intensiv prüfte und umsetzte. Am 26. November 2019 wurde das 
Manuskript zur Veröffentlichung angenommen und am 19. Dezember 2019 abschließend 
durch den Taylor & Francis Verlag im Journal Disability and Rehabilitation (IF 2.222 
(2019)) veröffentlicht.
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